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IZVLEČEK 
Uvod: Shiza je prirojena anomalija obraza, ki večplastno zajema različna področja delovanja 
človekovega organizma. Je ena izmed najpogostejših prirojenih anomalij na svetu. Prizadane 
celotno družino. Namen: Predstaviti obravnavo otrok s shizo in življenje njihovih staršev. 
Metode dela: Pregledali smo strokovno in znanstveno literaturo v slovenkem in angleškem 
jeziku povezano s to tematiko (prikaz primera). V empiričnem delu smo predstavili analizo 
intervjujev s starši otrok s shizo. Rezultati: Na podlagi analiziranih in predstavljenih 
rezulatatov ter primerjave s strokovno literaturo povzamemo, da je rojstvo otroka s shizo 
stresen dogodek za starše. Od posameznika je odvisno, kako se bo odzval na to diagnozo, 
kako se bo nanjo pripravil, kakšno pot pri zdravljenju bo obral in kako bo vzgajal otroka. 
Vsak posameznik je individum in vsaka obravnava je posebna in edinstvena. Zdravstveni 
delavci igrajo pomembno vlogo pri spopadanju, sprejemanju in pomoči staršem. Razprava 
in zaključek: Biti drugačen ni nekaj enostavnega. Biti bolan z vidnimi brazgotinami, pa še 
manj. Pomembo je, da ljudje ozaveščamo in izobražujemo ter tako ustvarjamo družbo, 
odprto za drugačnost. 
Ključne besede: shiza, obravnava otroka s shizo, doživljanje staršev 
  
ABSTRACT 
Introduction: Cleft lip and palate is a congenital anomaly of the face, which in many layers 
covers various areas of the human body. It is one of the most common congenital anomalies 
in the world. Affected the whole family. Purpose: The purpose is to present the treatment 
of children with cleft lip and palate and the lives of their parents. Methods: We reviewed 
the professional literature related to this topic. In the reasearch part, we presented an analysis 
of interviews with parents whose child was born with cleft lip and palate. Results: Based on 
the analyzed and presented results and a comparison with the professional literature, we 
summarize that the birth of a child with cleft lip and palate is a stressful event for parents. It 
depends on the individual how he will react to this diagnosis, how he will prepare for it, what 
path of treatment he will take and how he will raise the child. Each person is an individual 
and each treatment is special and unique. Health workers play an important role in coping, 
accepting and helping parents Discussion and conclusion: Being different is not easy. Being 
sick with visible scars is even less so. It is important that we raise awareness and educate 
people, thus creating a society open to difference. 
Keywords: cleft lip and palate, child's treatment born with cleft lip and palate, parents's 
exerience 
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1 UVOD 
Rojstvo otroka s prirojeno deformacijo obraza je zelo stresen dogodek za starše. Otrok ima 
spemenjen zunanji videz, spremembo rasti obraznega skeleta, z razvojem pa prihaja do 
nepravilnega ugriza, kar pomembno vpliva na razvoj otrokove lastne samopodobe in 
sprejemanje takšnega otroka s strani njegove primarne družine. Kasneje lahko deformacija 
vpliva tudi na sprejetost otroka med vrstniki in na kakovost njegovega življenja. Ključno za 
ustrezen razvoj in kakovostno življenje otroka in družine je usklajenost interdisciplinarnega 
tima (zdravnikov, medicinskih sester, logopedov, učiteljev, psihologov) (Hočevar Boltežar, 
2000).  
Zdravstveni delavci imajo pomembno vlogo pri obravnavi družine, ki pričakuje otroka z  
deformacijo obraza, kadar je ta deformacija odkrita pri ultrazvočnih preiskavah med 
nosečnostjo. Pomembna je dobra izobrazba zdravstvenih delavcev, da lahko ustrezno 
pripravijo in poučijo bodoče starše in jih s tem pripravijo na prihod otroka. Pomembno je, 
da imajo starši podporo s strani strokovnjakov, ki jim pomagajo spoprijeti se z diagnozo 
(Searle et al., 2016).  
Privošnik (2006) v Sodobni pedagogiki navaja Žmuc Tomorijevo, da: »Bojazen, da se otrok 
ne bo rodil zdrav in da se tako ali drugače ne bo 'normalno' razvijal, dobro poznajo vsi starši. 
Često si vprašanje o normalnem razvoju svojega otroka postavljajo že pred njegovim 
rojstvom.« Nadalje Privošnik (ibidem) navaja, da k takšnim strahovom pripomore še različna 
literatura s področja razvoja ploda, dojenčka in otroka. Rojstvo drugačnega otroka postavlja 
pred starše izjemen izziv, tako s stališča sprejemanja drugačnosti, vzgoje in vpetosti v 
socialno okolje. 
1.1 Teoretična izhodišča 
Shiza je prirojena anomalija obraza, ki večplastno zajema različna področja delovanja 
človekovega organizma. Je ena izmed najpogostejših prirojenih anomalij na svetu. 
Statistično gledano se rodi en otrok s shizo na vsakih 500–700 rojstev letno. Raziskave so 
pokazale, da v povprečju 30 odstotkov razcepov neba in ustnice in 50 odstotkov razcepov 
neba štejejo pod sindrom. Genetske podrobnosti povezane s shizo, ki pomenijo dodatne 
zdravstvene in psihološke težave, vključujejo Pierre Robinovo sekvenco, Stickler sindrom 
in 22Q11.2 sindrom. V redkih primerih pa je poleg shize pridružena trisomija 21. 
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kromosoma, Edwardsov sindrom ali Patau sindrom, ki lahko vodi do usodnih zapletov 
(Stock et al., 2019). 
V Sloveniji se na leto rodi približno 1,77 posameznikov z orofacialnim razcepom na 1.000 
živorojenih otrok, med katere sodi tudi shiza (Jelenc et al., 2019).  
 
Slika 1: UZ 20. teden nosečnosti, ugotovljen razcep (lastni vir, 1997) 
 
Mednarodno združenje za plastično in rekonstruktivno kirurgijo (International confederation 
of plastic, recunstructive and aestethic surgery – IPRAS) je leta 1967 sprejelo razvrstitev 
shiz, ki smo jo prenesli tudi v slovenski prostor (Jelenc et al., 2019). Razvrstitev je sledeča:  
1. skupina – razcepljena ustnica ali ustnica in čeljustni greben na eni ali obeh straneh 
(cheiloschisis, cheliognathoshisis unilateralis, bilateralis). Shiza deli tkiva do 
različne globine, od kožne površine v stranskem robu filtruma, preko čeljustnega 
grebena po incizivni strukturi foramna. Embriološko gledano obsega prva skupina 
shize primarnega neba. 
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Slika 2: 1. skupina razcepa (https://www.deardoctor.com/images/blog/picture-cleft-lip-
300.jpg) 
2. skupina – razcepljena ustnica, čeljustni greben in nebo na eni ali obeh straneh 
(chielognathopalatoschisis unilateralis, chielognathopalatoschisis bilateralis). Shiza 
deli ustnico, čeljustni greben in nebo po palatinalni suturi. Pri enostarsnkih shizah se 
deli tako, da nosni pretin v večini primerov obdrži stik z neprizadeto stranjo. Pri 
obojestranskih shizah pa nosni pretin ni v stiku z nebnim odrastkom. 
 
Slika 3: 2. skupina razcepa, razcep pri 4 mesecih (lastni vir, 1997) 
 
3. skupina – razcep neba (palatoshisis). Shiza razcepi nebo od zadaj naprej in lahko 
obsega vse stopnje – od razcepljene uvule do popolne palatoshize, ki sega do 
incizivnega foramna. Embriološko gledano so palatoshize sekundarnega neba. 
 4 
 
Slika 4: 3. skupina razcepa (https://assets.nhs.uk/prod/images/S_1017_cleft-lip-
palate_C0031274.width-767.jpg) 
 
4. skupina – redka oblika shiz na drugih delih obraza (schisis obliqua, schisis 
horisontalis, schisis mediana). Shiza v tem primeru lahko razcepi nebo, ustnico, 
čeljustni greben in druge strukture obraza. 
 
 
Slika 5: 4. skupina razcepa 
(https://d3i71xaburhd42.cloudfront.net/a2b3d27e1545f01a8d2972d6e2cc5aa8240acf2e/3-
Figure2-1.png) 
1.1.1 Dejavniki, ki vplivajo na nastanek shize 
Etiopatogeneza shize ni popolnoma jasna. Različne vrste shiz imajo različno genetsko 
ozadje. Tettamanti in sodelavci (2017) izpostavljajo faktorje okolja, ki bi lahko vplivali na 
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nastanek shize, to so: kajenje, uživanje alkohola, uživanje drog med nosečnostjo, višja 
starost staršev. Vendar so bile objavljene tudi nasprotujoče se študije, ki izpostavljajo 
nezadostno jemanje folne kisline med nosečnostjo. Ta naj bi vplivala na nastanek shize. 
Tveganje za nastanek shize je večje, če imajo shizo že starši ali sorojenci. Vprašanje, ki se 
poraja je, ali je shiza multifaktorni sindrom z močnim genetskim ozadjem, združen z vplivi 
okolja (Proff et al., 2007).  
1.1.2  Obravnava otrok s shizo ter vidik zdravstvenih 
strokovnjakov 
V Sloveniji deluje Center za zdravljenje orofacialnih shiz v Ljubljani. Njegov ustanovitelj 
je prof. Čelešnik. Na letni ravni center sprejme od 20 do 40 novorojencev, ki potrebujejo 
tamkajšno obravnavo. Čelešnik je v začetnem obdobju postavil temeljna izhodišča 
zdravljenja: »Ustno in nosno votlino je potrebno vodotesno oddeliti« in »brazgotinjenje, 
posebno v zvezi z zgodnjim dviganjem periosta, ogroža normalno rast« (Koželj et al., 2001). 
Cilj zdravljenja shize je odrasel človek, katerega videz, govor in življenje je primerljivo z 
zdravim vrstnikom. Za dobro dosego tega cilja je pomembno timsko delo, katerega izhodišče 
je čimprejšna anatomska in funkcionalna obnovitev prizadetih predelov. Ker se shize 
pojavljajo na različnih straneh, različne vrste in oblike, jih je težko zdraviti in obravnavati 
po enakem principu. Shiza v osnovi združuje ustno in nosno votlino, ki pa morata biti za 
pravilno funkcionalnost ločeni. Otrok rojen s shizo ima takoj po rojstvu težave pri hranjenju, 
lahko se pojavijo težave pri dihanju skozi nos, težave s sluhom in govorom ter nepravilnosti 
v okluziji zob oziroma v medčeljustnih odnosih. Lahko pa ima otrok pridružene že prej 
omenjene sindorme, ki predstavljajo dodatne zdravstvene težave (Koželj, 1991; Gkantidis et 
al., 2015). 
Otrok rojen s heliognatopalatoshizo (razcep ustnice, mehkega in trdega neba) med 
odraščanjem dobiva značilen videz. Pri teh otrocih se slabo razvija srednji del obraza, med 
tem ko spodnji del postaja vse bolj vpadljiv. Za razvojno nepravilnost so krivci v samem 
tkivu, v perativni okvari kosti in posledično v brazgotinah. Motena je morfogeneza shize, ki 
je proces intrauterine funkcionalne in oblikovne prilagoditve razcepljene ustne votline za 
učinkovito pitje amnijske tekočine. Odločilen dejavnik za rast in razvoj je mišičje, ki obdaja 
in polni ustno votlino, skelet pa se odziva na njegove dražljaje. Po rojstvu se mišična 
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aktivnost umirja, tonus mišic pa v mirujočem stanju ostaja. Iz tega sledi, da je za pravilno 
rast in razvoj ustne votline potreben pravilen položaj mirujočih mišic. Za pravilno držo ust 
in ustne votline ter nadaljnji razvoj je pomembno dihanje skozi nos. Zgodnje kirurško 
zdravljenje lahko zožuje dihalno pot do te stopnje, da otrok diha samo skozi usta, posledično 
se poruši pravilna drža ustne votline. Kirurško zdravljenje hielognatopalatoshize je mogoče 
v vsaki starosti, a pod pogojem, da je otrok sposoben za operacijo. Rekonstrukcija razcepa 
se večinoma izvaja večstopenjsko, odvisno od predela, obsega in vste shize. Sodobna 
rekonstrukcija ohranja naraven Kupidov lok, s pravilno delujočim mišičjem, popolno 
ustnično rdečino in primerno višino njenega kožnega dela (Oblak, 1991; Gkantidis et al., 
2015; Jelenc et al., 2019). 
Zgodovina kirurškega zdravljenja razcepljenega neba je krajša in je stara približno 180 let. 
Za rekonstrukcijo neba je večinoma potrebnih več operacij v določenem vrstnem redu. Treba 
je doseči popolno zaprtje ustne votline v predelu shize, sklenitev mišičnega obroča v predelu 
mehkega neba in primerno dolžino neba. Operacija v otroški dobi vpliva na nadaljno rast in 
razvoj ustne votline. Zdravljenje čeljustnega grebena je bilo dolgo časa prezrto. Z zunanje 
strani je bil pokrit z rekonstruirano ustnico, z notranje pa z rekonstruiranim nebom. Zaradi 
funkcionalnih primankljajev, kot so uhajanje tekočine v nos in govornih motenj, je veliko 
ljudi iskalo dodatno kirurško pomoč. Sedaj je zdravljenje čeljustnega grebena vključeno v 
primarno zdravljenje. Kasneje so ugotovili, da ima ta majhen in na videz nepomemben 
predel veliko vlogo pri rasti in razvoju celotne ustne votline (Oblak, 1991; Allori et al., 
2016).  
Operacija ustnice se izvede pri 6 mesecih starosti, mehkega neba pri enem letu, trdega neba 
skupaj s čeljustnim grebenom pa pri starosti dveh let in pol. Takoj po rojstvu začne s 
predoperativno čeljustno pripravo, s tem preoblikujejo zgornjo čeljust, zmanjšajo deviacijo 
nosnega pretina in izboljšajo prehodnost nosne votline ter povečajo možnost za ohranitev 
pravilne drže ustne votline (Koželj et al., 2001). 
Zdravljenje posamezne shize je zelo zahtevno in dolgotrajno, zraven morajo biti vključeni 
strokovnjaki z različnih področij. Timsko delo se na dolgi rok obrestuje. Pomanjkanje 
dolgoletnega načrta zdravljenja za posameznika od rojstva do odraslosti ima lahko velik 
vpliv na psihološko in socialno razvitost posameznika in njegove družine (Gkantidis et al., 
2015).   
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Cuyper in sodelavci (2019) izpostavijo pomembnost podpornega sistema do dveh let 
otrokove starosti. Jelenc in sodelavci (2019) prav tako omenjajo zdravljenje do drugega leta 
starosti. Poraja se vprašanje, ali je pod zdravljenje mišljeno samo primarno operativno 
zdravljenje shize ali je vanj všteto tudi zdravljenje in rehabilitacija v času otrokovega 
otroštva do odrasle dobe, kot velevajo tuje raziskave. 
V slovenskem prostoru nimamo napisanega standarda za obravnavo otroka s shizo. V 
državah članicah Evropske unije zdravljenje shize opisujejo v standardu, ki zdravljenje deli 
v tri velike skupine: primarno zdravljenje v dobi novorojenčka (operacija ustnice in neba), 
sekundarno ali vmesno zdravljenje v zgodnjem otroštvu in adolescenci (operacija 
alveolarnega grebena, ortodontsko zdravljenje, faringoplastika) in zaključno zdravljenje v 
kasnejših letih (ortodontska operacija in rinoplastika) (Allori et al., 2016).  
Pomembnost interdisciplinarnega tima in standard za obravnavo shiz v tujini zelo 
poudarjajo. Rojstvo je začetek dolgega potovanja v iskanju prave rehabilitacije za otroka s 
shizo. Časovni okvir trajanja zdravljenja je odvisen od vsakega posameznika, strokovnjakov 
in zdravstvenega sistema (Lorenzzoni et al., 2010).  
V Veliki Britaniji medicinska sestra s specialnimi znanji (CNS – clinical nurse specialist) 
ima pomembno vlogo v procesu obravnave otroka s shizo. Njena naloga je nuditi podporo 
staršem po prejetju diagnoze in po rojstvu otroka, pomagati jim razumeti prognozo in 
zdravljenje ter pri vzpostavitvi hranjenja. Medicinska sestra obišče starše v roku 24 ur po 
vzpostavitvi kontakta z diagnostičnim centrom za shize. Staršem je dodeljena ena od CNS 
in z njimi ostaja do konca otrokovega zdravljenja. Njena vloga je pomagati staršem razumeti 
in razložiti vse postopke in posege pri zdravljenju shize, saj to za starše predstavlja veliko 
obremenitev in skrb (Searle et al. 2018). 
Pomembno je, da je CNS samozavestna, skrbna in nima zadžkov deliti svojih čustev in 
občutkov s starši ter odgovarjati na vprašanja staršev. Raziskava Searle in sodelavcev (2018) 
je pokazala, da starši vidijo CNS kot pomembno in nepogrešljivo osebo, ki posreduje 
informacije in vliva zaupanje ter je mediator med starši in drugimi specialisti, ki so del 
otrokove obravnave. 
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1.1.3 Pridružene težave pri otroku, rojenem s shizo 
Otrok rojen s shizo ima poleg vidne deformacije težave še na drugih področjih. Glede na 
stopnjo shize je obseg težav različen. Težave se pojavljajo na področju dihanja, 
prehranjevanja, sluha, govora in samopodobe (Smith et al., 2014; Trindade et al., 2003; 
Koželj, 1991).  
1.1.3.1 Dihanje 
Otrok rojen s shizo ima spremembe obraznih struktur, ki zajemajo zmanjšano dolžino in 
višino maksile, bazalno maksilarno retrognatijo, zmanjšano dolžino spodnje čeljusti in 
retrognatijo spodnje čeljusti, kar ima za posledico zmanjšano velikost zgornjih dihalnih poti. 
Motnja strukture neba in spremenjeni vstavki palatastih mišic vodijo do dekoordinacije 
gibanja laringealnih mišic in predstavljajo predispozicijo za oviranje dihalnih poti (Smith et 
al., 2014). 
Pri nekaterih otrocih rojenih s shizo v otroštu odstranijo žrelnico in mandlje, kar je odvisno 
od vrste shize in obsežnosti težav, ki jih povzroča. Nekateri otroci na začetku dihajo skozi 
nos, nekateri skozi usta. V času obravnave, zdravljenja in rasti se način dihanja lahko 
spremeni (MacLean et al., 2017). 
1.1.3.2 Prehranjevanje in pitje 
Eden od pogosto navedenih problemov pri otrocih rojenih s shizo je hranjenje. Starši otrok 
s shizo poročajo o oteženem hranjenju. Težave pri hranjenju se kažejo v neučinkovitem 
sesanju, ki se pojavi zaradi nezmožnosti ustvarjanja negativnega tlaka v ustni votlini. Mleko 
regurgitira skozi nosno votlino, kar lahko privede do zadušitve. Pri hranjenju prihaja tudi do 
davljenja, požiranja zraka, kašlja in posledično podaljšanega časa hranjenja. Vse to je 
posledica nepopolne obrazne strukture, kar povzroča premajhen vnos hrane (Wijekoon et 
al., 2019). Kadar gre za orofacialni razcep v okviru kranofacialnega sindroma je pri 
hranjenju potrebna dodatna pomoč in obravnava. V tem primeru poleg obraznih struktrur na 
hranjenje vpliva še vrsta drugih struktur, dihalnih in živčno-mišičnih posebnosti otroka. V 
eni od raziskav so ugotovili, da vstavitev nebne ploščice, ki se sicer uporablja kot del 
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predoperativne čeljustne ortopedske obravnave, pomaga pri vzpostavitvi učinkovitega 
hranjenja otrok s shizo (Jelenc et al., 2019). 
Višje tveganje za težave s hranjenjem imajo otroci, rojeni z razcepom neba, in otroci, rojeni 
z Robinovo sekvenco. Kot rezultat težav s shranjenjem je nutricijski status otroka s shizo 
slab, kar privede do neustrezne telesne teže. Otrok ne pridobiva dovolj na telesni teži v 
primerjavi z otrokom, ki ni rojen s shizo. Dojenje pri otrocih s shizo (dvostransko 
hielognatopalato shizo ali palatoshizo) je težje oziroma v velikih primerih nemogoče. Težava 
nastane, kot že prej omenjeno, v neučinkovitem vzpostavljajnju negativnega tlaka v ustni 
votlini in posledično je dojenje neuspešno. V tem primeru spodbujajo mame, naj si mleko 
izčrpajo in otroka hranijo s posebno, prilagojeno stekleničko, ki ima posebej za to oblikovan 
cucelj, ki je dolg in ozek ter ima večjo odprtino na vrhu, da seže otroku globoko v usta in s 
tem prepreči zatekanje mleka v nos in posledično lažje požiranje. S pravilno izbiro 
stekleničke in prilagojenim cucljem otroci dosežejo potrebno težo in zadostijo nutricijske 
potrebe. Najbolj učinkovita rešitev za ustrezno oziroma lažje hranjenje otroka, rojenega s 
shizo, je operacija razcepa neba in ustnice. Ta operacija močno vpliva na ustrezno povečanje 
telesne mase, s tem se minimizirajo pooperativni zapleti in okužbe. Pri otroku s shizo je 
potrebno ugotoviti, katera steklenička mu najbolj ustreza. To naredi medicinska sestra skupaj 
s starši že v porodnišnici. Tako imenovane stiskalne stekleničke (squeeze bottles) so 
preproste in učinkovite za uporabo pri otrocih z razcepi. Te skeleničke vsebujejo stisljivo 
vrečko, ki je napolnjena z mlekom in zagotavlja primeren pretok tekočine. Habermanova 
steklenička je bila narejena posebej za otroke s shizo. Ima enosmerni ventil, ki dovaja 
tekočino samo takrat, ko otrok sesa, ko otrok preneha sesati, tekočina ne teče več. S tem daje 
možnost otroku, da se hrani v svojem ritmu (Glass, Wolf, 1999; Wijekoon et al., 2019). 
1.1.3.3 Sluh in govor 
Prevodno naglušnost nizke do srednje stopnje pogosto ugotovijo pri otrocih s shizo, kjer je 
prizadeto nebo. Izliv v srednje uho je najpogostejši patološki izvid pri pregledu ušes v 
otroštvu. Čeprav vzrok za izlive v srednjo uho še ni pojasnjen, ga povezujejo z neustreznim 
odpiranjem faringealne tube zaradi napačnega narastišča palatofaringealnih mišic. Tuba je v 
teh primerih prehodna samo anatomsko, ne pa funkcionalno. Medikamentozno zdravljenje 
v tem primeru ni uspešno. Potrebna je zgodnja operacija, kjer zaprejo mehko nebo. Če izlivi 
kljub temu ostanejo, je potrebno vstaviti timpanalne cevke (Koželj, 1991). 
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Pogosta vnetja ušes in težave s sluhom so lahko posledica patogenih faktorjev, kot je skrajšan 
čas hranjenja z materinim mlekom. Materino mleko namreč vsebuje več protimikrobnih 
sestavin, imunoglobuline s protitelesno aktivnostjo proti heamophilusu, Streptococcus 
pneumoniae in različnim virusom (Aniansson et al., 2002). 
Nenormalna nosna resonanca, ki se kaže kot hipernazalnost oziroma hiponazalnost, poslabša 
govorno zmogljivost. Anatomskofiziološka osnova hipernazalnosti je povezava med ustno 
in nosno votlino zaradi nepopolnega zaprtja neba, velofaringealnega sfinktra. Osnova 
hiponazalnosti je mehanska ali funkcionalna ovira nazofarinksa ali nosne votline. Frekvenca 
in način govora sta torej odvisna od ustne votline, ustnice, aktivnosti velofaringealnega 
sfinktra in prehodnosti nosnih dihalni poti (Trindade et al., 2003). 
Vzrok za govorne motnje je lahko poleg naglušnosti še kratka, brazgotinasta in slabo gibljiva 
zgornja ustnica, ortodontske nepravilnosti ter lega, dolžina in gibljivost operiranega 
mehkega neba ter gibljivost in lega jezika. Otrokom, rojenim z drugo ali tretjo skupino shize, 
je potrebo narediti foniatrični pregled. Zdravnik foniater otroka usmeri na avdiološke 
preiskave, k otologu, psihologu in logopedu. Običajno začnejo otroci obiskovati logopeda 
pri starosti treh let, obseg zdravljenja pa je različen (Koželj, 1991).  
1.1.3.4 Samopodoba 
Samopodoba je opredeljena kot afektivno obarvan odnos do samega sebe, tako v smislu 
globalne samopodobe, kot tudi posebne vidike delovanja, kot so medsebojni odnosi in 
veščine vedenja (Pisula et al., 2014). 
Razcepi v orofacialnem področju imajo močne posledice na psihološko funkcionalnost 
posameznika. Otroci rojeni s shizo lahko doživljajo aksioznost, lahko imajo emoncialne 
težave, lahko imajo nizko samopodobo, lahko so slabše zadovoljni s svojo zunanjostjo in 
imajo več težav pri vključevanju v družbo v primerjavi z otroki rojenimi brez shize. Starši, 
ki se jim rodi otrok s shizo, imajo psihološke probleme, ker se čutijo drugačni kot starši 
zdravih otrok. Vendar so starši prvi otrokovi učitelji. Starši prispevajo k otrokovemu 
duševnem razvoju in osebnosti otroka. Družina je prvi stik otroka s širšim svetom in naloga 
družine je otroka usmerjati, kar naj bi vplivalo na otrokov nadaljni razvoj. Kadar imajo starši 
nizko samopodobo, lahko negativno vplivajo na otroka. Dobra samopodoba staršev pomaga  
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pri vzgoji otroka med odraščanjem. Starši, ki imajo dobro samopodobo, bodo zmožni otroku 
privzgojiti sposobnosti soočanja se z vsakodnevnimi izzivi (Pratiwi Priyono et al., 2018). 
V Sloveniji deluje društvo Shize, kjer je predstavljena zloženka s pogostimi vprašanji, 
zgodbe otrok, rojenih s shizo, kontaktni podatki zdravnice iz Maksilofacialne klinike v 
Ljubljani, podatki o stekleničkah, ki so primerne za otroke s shizo, ter možnost, da se starši 
povežejo med sabo, so si v pomoč in oporo (Društvo Shize). 
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2 NAMEN 
Namen diplomskega dela je predstaviti obravnavo otrok s shizo in življenje njihovih  staršev.  
Cilji: 
- Opisati prirojeno deformacijo obraza – shizo. 
- Opisati skrb in obravnavo otroka s shizo. 
- Opisati izkušnje staršev, ki so šli skozi proces obravnave otroka rojenega s 
shizo. 
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3 METODE DELA 
V teoretičnem delu diplomskega dela je uporabljena deskriptivna metoda s pregledom 
strokovne in znanstvene literature s podočja pediatrične zdravstvene nege, nege otroka s 
shizo, obravnava otroka s shizo in zdravljenje. Literaturo smo iskali s pomočjo podatkovnih 
baz CINAHL, medline in Cochrane ter spletnega iskalnika DiKUL. Za iskanje literature smo 
uporabili sledeče ključne besede: razcep ustnice in neba/cleft lip and palate, razcep 
ustnice/cleft lip, medicinska sestra in razcep ustnice/nurse and cleft lip, otrok rojen z 
razcepom ustnice in neba in starši/child with cleft lip and palate parents, zdravljenje shize/ 
cleft treatment, medicinska sestra/nurse specialist, multidisciplinarni tim/ multidisciplinary 
team, vprašalnik/questionnaire, dejavniki tveganja/risk factors, deformacija ob rojstvu/birth 
defect, genetika/genetic epidemiology, komunikacija/communication, starši/parents, 
kronična bolezen/chronical illness, partnerstvo/partnership, samozavest/self esteem, učenje 
nege/learning health care, psihološko prilagajanje/psychological adjustment. Kriterji za 
vključitev literature so bili starost literature od leta 1990 do 2019, dostopnost članka v 
celotnem besedilu v slovenskem ali angleškem jeziku in prej navedene ključne besede. 
Izključili smo 3 članke, ki niso bili dostopni v celoti, 5 člankov, ki niso bili v angleškem ali 
slovenskem jeziku in 1 članek, ki je bil starejši od 1990. 
V empiričnem delu smo uporabili kvalitativni pristop. Podatke smo pridobili z intervjujema 
staršev, katerih otrok je bil rojen z desnostransko totalno shizo. Intervju je zajemal štiri 
sklope. Intervju je bil izveden z vsakim staršem posamezno, na domu. Intervjuvanca sta bila 
seznanjena, da bo intervju uporabljen samo za diplomsko delo vsebine. Intervjuja sta bila 
snemana, isti dan dobesedno pretipkana v wordov dokument. Naredili smo transkripcijo 
odgovorov.  
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4 REZULTATI 
V okviru diplomskega dela smo izvedli intervju z očetom in mamo, ki se jima je rodil otrok 
s shizo, ki jo Jelenc in sodelavci (2019) po IPRAS-u uvrščajo v 2. kategorijo shiz, torej 
razcep ustnice, čeljusti ter trdega in mehkega neba. Intervju je bil sestavljen iz štirih poglavij: 
sprejetje diagnoze pred rojstvom, spopadanje z diagnozo med zdravljenjem, odnos med 
staršem in otrokom, pogled staršev na diagnozo po zaključenem zdravljenju.  
4.1 Sprejetje diagnoze pred rojstvom 
Stock in Rumsey (2015) sta izvedla raziskavo s starši, ki imajo otroka s shizo, in s starši, ki 
so sami rojeni s shizo. Izvedla sta intervjuje, ki so zajemali več tem, in sicer zgodovino 
družine, izkušnje s šolo, potek zdravljenja, prehod iz otroške v odraslo dobo, odločitev za 
začetek družine, izkušnje z otroki, in refleksijo na celotno življenje. Z raziskavo sta 
ugotovila, da več kot polovica zajetih staršev ni vedela, da je shiza dedna bolezen. Velika 
večina intervjuvancev je navajala, da so možnost, da bi se njihov otrok rodil s shizo, 
popolnoma ignorirali. Prav tako niso bili seznanjeni, da se shiza lahko deduje. V našem 
primeru oče otroka s shizo (v nadaljevanju oče) pove, da je za dedovanje shize izvedel v 
času ženine nosečnosti. Mama otroka s shizo (v nadaljevanju mama) pa navaja, da se o 
dedovanju v tistem času ni govorilo oziroma ni vedelo. Intervjuvanka mama ima tudi sama 
shizo, vendar glede na odsotnost shize pri prednikih in sorodnikih tega niso pripisovali 
dednosti.  
Oče: »Zvedel sem v času nosečnosti.« 
Mama: »S shizo oziroma pogovorno z 'zajčjo ustnico in volčjim žrelom' sem se srečala pri 
zavedanju sebe, in sicer pri okoli petih letih starosti, ko mi je soseda, ki je hodila z mano v 
vrtec, rekla, da imam luknjo na nebu. Brazgotina pod nosom in potlačen nos sta me 
spremljali celo življenje in lahko priznam, da mi ni bilo vseeno, sploh proti koncu osnovne 
šole, v srednji šoli in v kakšni novi, nepoznani druščini. V 60-ih in 70-ih letih prejšnjega 
stoletja je bilo teh defektov malo oziroma po pripovedovanju mame in starih staršev so tako 
rojene otroke pred okolico skrivali. Največ, kar sem jih srečala, je bilo na rednih kontrolah 
na Maksilofacialni kliniki v Ljubljani, takrat sem se jih nagledala …«; »Ne, o tem se doma 
nismo pogovarjali oziroma, glede na visoko starost starih in prastarih staršev (95 let do 100 
 15 
let) je bilo kar določeno, da ni dedno, ker nihče od omenjenih sorodnikov shize ni imel. 
Tolmačenje mame in ožjih sorodnikov za nastanek shize je bil, da je kriv Ospen, ki ga je 
mami prejemala v drugem mesecu nosečnosti zaradi močnega prehlada, takrat je tudi skoraj 
izkrvavela. Bila je hospitalizirana.« 
Novica o tem, da bo otrok kronično bolan, je stresen dogodek za starše. Vendar, je pomebno, 
da se zavedamo, da starši pogosto že predhodno vedo, da se nekaj dogaja oziroma da nekaj 
ni vredu, še preden izvedo dejansko diagnozo (Mazurek Melnyk et al., 2001). Starši, ki so 
bili vključeni v eno od raziskav, ki je želela prikazati potencialni vpliv shize in njeno 
zdravljenje na otrokov socialen, čustven in kognitiven razvoj ter stanje staršev in celotne 
družine, navajajo, da v primeru, če bi za diagnozo in dedno nagnjenost izvedeli prej, bi imeli 
čas, da se na to pripravijo. Ne glede na to, da je novica o shizi zelo stresna, izpostavljajo, da 
bi se v primeru, da bi za shizo vedeli prej, imeli možnost pogovoriti in povezati s 
strokovnjaki še pred rojstvom otroka in se s tem pripraviti na shizo (Stock et al., 2019). V 
našem primeru sta starša na vprašanje, kdaj sta izvedela za diagnozo in kako sta reagirala ter 
se spoprijela z diagnozo in ali sta pomislila na splav, odgovorila takole:  
Oče: »Na UZ.« (oče se zamisli) »Prvo vprašanje: »Ali je srce ok?« »Kot oče nisem čutil prav 
nobene posebnosti.«; »Ne, če pa bi otrok imel še umsko okvaro, pa ja. To je bilo najino 
stališče, ko sva se odločala za drugega otroka.« 
Mama: »V 20. tednu nosečnosti ... opravili morfologijo ploda in povedali, da bo moj otrok 
'defekten' ...« »Planila sem v jok, nakar mi je pomirjujoče dejala, da ima vse roke in noge in 
da naj ne kompliciram ...« »Od tega dne sem se začela opremljati z informacijami ... Zame 
je bila meja 2,5 leti otrokove starosti in mišljenje v glavi, da bom to zmogla.«; Mama je na 
vprašanje ali je pomislila na splav odgovorila: »Nikoli!«. 
Hlongwa in Rispel (2018) opisujeta bolečino mam ob postavitvi diagnoze in mnoge so shizo 
pripisovale hudiču ali duhovom prednikov ali celo volji Boga. Prav tako se starši srečujejo 
s stigmatizacijo otroka zaradi videza. Intervjuvanka mama izpostavi, da je pred rojstvom 
pregledala enciklopedije in si z njihovo pomočjo predstavljala, kako bo izgledal otrok ob 
rojstvu, ker svojih fotografij kot novorojenček nima. Očetu pa se shiza ni zdela nič 
posebnega, saj je bila z njo rojena njegova žena. V raziskavi, ki je bila izvedena v sklopu 
večje raziskave na področju doživljanja in izkušenj odraslih ljudi s shizo, izvemo, da starš, 
ki nima lastne izkušnje s shizo, doživi ob prejetju diagnoze velik šok. Skrb se še poveča, ko 
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so seznanjeni s pričakovanim potekom zdravljenja še njihovega nerojenega otroka (Stock, 
Rumsey, 2015). 
4.2  Spopadanje z diagnozo med zdravljenjem 
V naslednjem sklopu vprašanj smo se osredotočili na spopadanje staršev z dano diagnozo in 
posledično z njenim zdravljenjem. Fisher (2001) v integrativnem pregledu litearture in 
metaanalizi piše, da so starši z rojstvom kronično bolnega otroka ali otroka z deformacijo 
prisiljeni zelo spremeniti svoj življenjski slog in sprejeti novega kot nekaj normalnega. 
Medtem ko starši, otroka rojenega brez kroničnega obolenja prilagodijo življenjski slog 
samo do neke mere. Nekateri starši, so v članku Stock in Rumsey (2015) izrazili mnenje, da 
bi njihove lastne izkušnje s shizo pomagale pri spopadanju z zdravljenjem. V presečni študiji 
Cuyper (2019) potrjuje, da rojstvo otroka s shizo vpliva na kakovost življenja staršev. 
Staršem bi pomagalo, če bi imeli kontinuirano psihološko podporo prvi dve leti otrokovega 
življenja ter dogoročno multidisciplinarno spremljanje, ki bi vključevalo celotno družine. 
Haustein (1990) je v raziskavi predstavila kako se družina navaja na kronično bolezen 
otroka. Družini, v kateri se rodi otrok s kronično boleznijo, se v kratkem času naredijo velike 
spremembe v strukturi in delovanju. Vloge in odgovornosti družinskih članov se popolnoma 
spremenijo. Odvsino od bolezni in zdravljenja se prilagodijo družinske aktivnost in 
dolžnosti. Ob vseh teh spremembah pride do stresa pri starših. Vsak član družine pa te 
spremembe doživlja drugače.  
V našem primeru se je mama rodila z enako deformacijo, kot jo ima otrok, le da je 
deformacija pri mami na levi strani. V intervjuju izvemo, da je oče ob prvem pogledu na 
otroka imel pozitivne občutke. Oče navaja, da je v času zdravljenja nekatere operacije 
doživljal lažje, nekatere težje. Pove, da se je z otrokovo diagnozo sprijaznil takoj po prejetju 
informacije in zagotovitvijo, da je otrok umsko 'normalen'. Izrazil je težje spoprijemanje z 
odločitvijo, kam poslati otroka na zdravljenje – ostati doma ali iti v tujino.  
Mama, kot že prej navedeno, rojena z enako prirojeno napako, je pri prvem pogledu na 
otroka dejala: »Občutek neizmerne ljubezni. Luknja sploh ni bila tako moteča na pogled. Res 
je pa, da je hčerka v petem dnevu starosti na Maksilofacialni kliniki v Ljubljani prejela 
lepilo, s katerim smo razcep zmanjšali na oko, dobila je tudi aparatek za nebo.«; »Verjetno 
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vse skupaj zelo adrenalinsko in usmerjeno k cilju, do dveh in pol let, ki sem si jih zamislila, 
da bo konec… Po vsaki operaciji se mi je smilila, nisem pa tega nikoli pokazala, ker nisem 
želela pomilovanja s strani ostalih vpletenih v hčerkino zdravljenje. Ljudem pa je bilo 
neprijetno, ker sem zelo odprto govorila o zdravljenju in negi.« 
Oče: »Joj, kako je majhen. Drugače pa veselje, radovednost …«; »Nekatere lažje, nekatere 
težje. Ne moreš pa biti ravnodušen do vseh posegov, ki jih je otrok moral prestati.« 
Mama v nadaljevanju navaja, da se ji je otrok smilil, vendar ga ni želela pomilovati. Glede 
spoprijemanja z diagnozo je povedala: »S hčerkinim rojstvom se je nekako moja travma 
prekinila, ker sem imela njo, da jo tako pripravim za življenje, da ne bo trpela. Vzgajala sem 
jo tako, da o svoji 'napaki' spregovori, pokaže in da je odprta. To je bila moja pot osveščanja 
okolice in krepitev hčerkine samozavesti ter sprejemanja drugačnosti, kakršna koli že je.« 
Oče: »Načeloma brez posebnosti, razen takrat, ko sem moral izbirati način zdravljenja, ki 
je v tujini, ali zaupati našim zdravnikom.« 
Na vprašanje, kako je proces zdravljenja dojemal partner oziroma partnerica, sta oba 
povedala, da je bolj čustveno reagirala mama, vendar sta bila oba odločena, da si bosta 
pomagala in da bosta to zmogla. To povezujemo s člankom Stock in sodelavci (2015), kjer 
starši vključeni v raziskavo prav tako navajajo, da jih je rojstvo otroka s shizo povezalo in 
dalo razmerju unikatnost in moč. Obstaja možnost, da družine zaradi rojstva otroka s shizo 
razpadejo, zato potrebujejo dodatno skrb in nego. Hauenstein (1990) v pregledu literature 
opisuje doživljanje mame in očeta na kronično bolezen. Mamo opiše kot primarnega 
oskrbovalca, ki je lahko preveč zaščitniški do otroka. Prav tako je otrokov predstavnik pred 
zdravstvenim osebjem. Izpostavljena je tudi nevarnost depresije, ki se lahko razvije zaradi 
same bolezni, občutka krivde ali zunanjih dejavnikov. Očeta predstavi kot sekundarnega 
oskrbovalca, a poudari pomembno vlogo opore mami. V članku je zapisano, da so očetje 
poročali o hudem stresu, ko so izvedeli za bolezen otroka, vendar niso bili zmožni pokazati 
svojih čustev, saj so želeli biti v oporo svoji ženi. 
Mama: »Mož je od trenutka, ko je izvedel, kako bo hčerka rojena, rekel, da bomo to zmogli 
in da sem tudi jaz dobro 'izpadla'«. Bolj kot sama shiza ga je skrbelo srce in srčne napake, 
saj sem sama bila rojena tudi s hudo srčno napako. Vedno sva na vse preglede hodila skupaj, 
sprejemala odločitve, se pogovorila in vsekakor odlično sodelovala.« 
 18 
Oče: »Žena je to doživela dosti bolj čustveno, vendar sva si pomagala.« 
4.3 Odnos med staršem in otrokom 
V nadaljevanju intervjuja smo se dotaknili odnosa med staršem in otrokom. Fisher (2001) v 
raziskavi, opisani pri prejšnem podpoglavju (4.2), pravi, da imajo starši radi nadzor nad 
zdravstveno obravnavo otroka in v primeru nezadovoljstva, nestrinjanja ali pomanjkanja 
informacij doživljajo dodaten stres in nelagodje. V nekaterih primerih starši navajajo, da so 
imeli slabo izkušnjo z doživljanjem shize in jim je rojstvo otroka s shizo dalo moč in voljo, 
da naredijo zaključke pri sebi ter opremijo in sprejmejo otroka takega, kot je (Stock et al., 
2015).  
Zanimalo nas je, kdaj se je otrok prvič zavedal shize, kakšna vprašanja je postavljal, ali se 
je po mišljenju strašev sprijaznil z diagnozo. Oče pove, da se je otrok prvič zavedal shize 
pred vstopom v šolo, sprijaznil z diagnozo pa v drugi polovici srednje šole. Navaja, da je 
otrok postavil vprašanje glede 'potlačenega' nosu. V primeru te družine starši pravijo, da 
otroka nista skrivala pred drugimi in da sta odprto govorila o shizi. Johansson in Ringsberg 
(2003) v raziskavi, kjer sta opisala izkušnjo staršev, otroka rojenega z enostransko ali 
obojestransko shizo, starši navajajo, da otrok niso vodili v javnost, dokler operacije niso bile 
narejene. Navajajo, da so starši imeli mešane občutke, ko so videli otroka. Mešan občutek 
sreče, krivde in obupa. Otrok se jim je na pogled istočasno zdel grd in simpatičen.  
Oče: »Pred vstopom v šolo.«; »Zakaj je moj nos potlačen«; »V drugi polovici srednje šole.« 
Mati ob vprašanju, kdaj se je otrok zavedal shize, odgovarja: »Sploh ne vem, ča se je lahko 
kako posebej zavedala, glede na to, da je imela pred seboj mamo, ki ima shizo. Se pa 
spomnim trenutka, ko je bila stara dve leti, morda malo več, ko sva se pogledali v ogledalo 
in je s prstom pokazala na mojo brazgotino pod nosom, nato pa na svojo. Moj komentar je 
bil: »Enaki sva, a ni to fajn? S tem je bila zadovoljna, nasmejana. To pa je bilo tudi 
edinokrat, ko je sploh nakazala, da jo shiza zanima.« Kar kaže na to, da sta starša vzgajala 
otroka v luči, kjer shiza ni predstavljala ovir. V nadaljevanju mati pove, da je bil otrok med 
obravnavo ves čas aktivno vključen in sproti seznanjen z operacijami ter potekom 
zdravljenja.  
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Mama: »Ni postavljala vprašanj, ker je v procesu sodelovala, nikoli je iz ničesar okoli 
odločitev in operacij nisva izločila. Razložila sva, za kaj je kakšna operacija potrebna, 
upoštevala je vsa navodila, sledila priporočilom«; »Vem, da se je, po moje pa že kar v času, 
po tistem gledanju v ogledalu skupaj z menoj, res pa je, da skozi obdobje mladostništva 
vsekakor trenutki niso lahki. Kot že zapisano, smo družina, ki sprejme dejstvo, čeravno bi si 
srčno želeli, da se bi kaj tudi drugače obrnilo …« 
Johansson in Ringsberg (2003) v zaključku raziskave zapišeta, kako pomemben je pozitiven 
odnos staršev do bolezni ter da se ta odnos prenese tudi na otroka. S tem pri otroku 
spodbujajo zdravo samozavest in verjamejo v optimistično prihodnost otroka. Izpostavljata 
pa, da bi bilo dobrodošlo intervjuvati osebje, ki dela z otroki, rojenimi s shizo, saj bi s tem 
pomagali bolje razumeti ta fenomen in izboljšati zdravstveno oskrbo otrok in njihovih 
staršev.  
4.4 Pogled staršev na diagnozo po zaključenem zdravljenju 
V zadnjem delu intervjuja smo spraševali starše po pogledu na diagnozo po zaključenem 
zdravljenju. Nekateri starši v kvantitativni deskriptivni raziskavi, ki so jo izvedli Pratiwi 
Priyono in sodelavci (2018), navajajo, da jih je bilo sram, da niso sprejeli situacije še prej in 
so otroka skrivali. Nekateri navajajo, da jim je bilo za otroka žal, vendar so vedeli, da ga 
morajo vzgajati ter zanj najti najboljše zdravljenje. Tisti starši, ki so vedeli za diagnozo od 
samega začetka, povedo, da so bili psihično bolj pripravljeni. Vprašanje, ki smo ga postavili 
intervjuvancema, je bilo, ali mislijo, da so za otroka naredili vse, kar so lahko. Starši so 
odgovorili pritrdilno. Prav tako so pritrdilno odgovorili na vprašanje, ali se jim je otrok kdaj 
smilil. Starši so zanikali, da bi kdaj obupali. 
Mama je na vprašanje ali misli, da je za otroka naredila vse, odgovorila: »Vem, da sem.«; 
»Bilo je izjemno težko, ves čas, vsak pregled, vsako operacijo, saj sem točno vedela, kaj jo 
čaka, nikoli, nikoli pa nisem pomislila, da bi obupala.«. Na vprašanje, ali se ji je otrok kdaj 
smilil, je odgovorila: »Ja, vedno.« 
Oče je na vprašanje ali misli, da je za otroka naredil vse, odgovoril: »Ja.«. Na vprašanje ali 
je kdaj obupal, je odgovoril: »Ne.«. Na vprašanje, ali se mu je otrok kdaj smilil, je odgovoril:  
»Ja.«  
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Hauenstein (1990) v članku izpostavlja občutek krivde pri starših otrok z deformacijo. Lahko 
pride do občutka krivde in neuspeha, ker niso bili zmožni vzdržati otrokovega zdravljenja. 
Zato nas je zanimalo, ali bi starši zamenjali vloge in prevzeli otrokovo diagnozo nase.  
Oče: »O tem nisem nikoli razmišljal. Je pa res, da ko vidiš svojega otroka v bolečinah, bi 
naredil vse, da jih ne bi imel.«  
Mama: »Zanimivo vprašanje, saj sem rojena z enojno levostransko shizo … bi pa prevzela 
še desnostransko namesto nje.« 
Zadnje vprašanje v intervjuju se je vezalo na pomoč drugim staršem, ki bi se znašli v podobni 
situaciji. Dejstvo je, da medicina in zdravstveni delavci lahko pomagajo do neke mere, 
vendar izkušnje ljudi, ki so bili na enakem ali podobnem mestu, kot se znajdeš sam, so v 
velikih primerih zelo dobrodošle. Starši na zadnje vprašanje odgovarjajo takole:  
Oče: »Lahko jim povem našo zgodbo, vsak pa se mora sam odločati, kaj in kako.« 
Mama: »Z možem sva svetovala staršem, ki so se v času nosečnosti srečali s taisto diagnozo, 
in sicer so porodnišnice v državi imele moje telefonsko številko, na Maksilofacialni kliniki v 
Ljubljani pa so konec 90-ih let organizirali tudi srečanja staršev otrok rojenih s shizo. 
Svetovanj sem opravila kar nekaj, ko pa se je izboljšal tehnični pripomoček UZ in naprava 
za morfologijo ploda ter podobna diagnostika do 12. in 14. tedna nosečnosti, pa svetovanja 
nisem imela več, po podatkih porodničarjev se je mnogo nosečnic/parov odločilo za splav, 
ko so izvedeli za diagnozo.« 
Starši, ki imajo lastno izkušnjo odraščanja s shizo, drugače razmišljajo o ustvarjanju družine. 
Njihove misli so usmerjene v možno diagnozo otroka, o prilagajanju in reakciji družbe na 
otroka. Vsak posameznik pa drugače reagira na dejansko stanje, ko ga doleti (Stock, 
Rumsey, 2015).  
V primeru, ki ga v diplomskem delu izpostavlja avtorica, je bil otrok že 50 odstotno dedno 
obremenjen (podatek iz Great Ormond Street Hospital London, Genetska posvetovalnica, 
družina Privošnik, 2007), saj je mati bila rojena s totalno enostransko shizo (razcep ustnice, 
čeljusti, trdega in mehkega neba), vendar so slovenski genetiki (Zavod za prenatalno in 
postnatalno diagnostiko) po posvetovanju staršev z njimi zatrjevali, da je možnost rojstva 
otroka s shizo pri omenjenemu paru le 2–4 odstotna, tako kot pri vsaki drugi nosečnici, s tem 
pa so jo označili kot zdravstveno nepomembno indikacijo za nadaljne zdravstvene preiskave.  
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V izpostavljenem primeru je mati otroka omenjenega v diplomskem delu raziskala družinsko 
drevo z namenom ugotavljanja predhodno rojenih sorodnikov s shizo. Do njenega rojstva 
otroka s shizo v njeni družini niso imeli. Pri njeni mami so zdravniki podali končno mnenje, 
ki pravi, da je shiza verjetno nastala zaradi jemanja antibiotika Ospen zaradi hudega prehlada 
in nosečniške krvavitve v drugem mesecu nosečnosti. 
Na podlagi teh informacij lahko zaključimo, da izpostavljeni primer lahko uvrstimo v 
kategorijo multifaktorni sindrom z močnim genetskim ozadjem in vplivi iz okolja. 
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5 RAZPRAVA 
Življenje z otrokom, rojenim z deformacijo, predstavlja obremenitev, skrb in strah. V 
empiričnem delu, kjer smo izvedli intervju s starši, smo dobili vpogled v konkretne 
odgovore, in natančno razbrali, kako rojstvo otroka z deformacijo vpliva na starše in kasneje 
na otroka.  
Stock in Rumsey (2015) podpreta trditev staršev, da v primeru postavitve diagnoze že med 
nosečnostjo damo staršem čas za sprejetje in pripravo na rojstvo otroka z deformacijo. Prav 
tako so naši rezultati podprti s trditvijo, da se starši, ki imajo svojo izkušnjo, lažje oziroma 
na drugačen način spoprijemajo z diagnozo. 
V slovenski literaturi (Oblak, 1991; Koželj, 1991; Jelenc, 2019) na temo zdravljenja shiz in 
obravnava otrok s shizo, avtorji vztrajno pišejo, da obravnava traja do 2 leti in pol otrokove 
starosti. V primeru, ki ga izpostavljamo v diplomskem delu, je otrok zaključil zdravljenje v 
21. letu starosti (zmerna do težja izguba sluha – vstavljanje timpanalnih cevk (9 operacij), 
operacija alveolarnega grebena v Angliji, presaditev kostnega presadka iz kolka v kostni del 
čeljusti, 3 operacije za zaprtje shize po slovenskem protokolu, odprta rinoplastika za 
vzpostavitev dihanja na nos, presaditev iz rebrnega loka za nosni pretin (2 operaciji)). Tuja 
literatura (Cuyper et al., 2019., Santos et al., 2014) pa poudarja zdravljenje otroka vse do 
adolescence in odrasle dobe. Na tej točki ugotavljamo pomankljivost v obravnavi otrok s 
shizo v slovenskem prostoru na področju shize. 
Searle in sodelavci (2016) pišejo o pomembnosti medicinske sestre s specialnimi znanji s 
področja shize (CNS), ki je v stiku s starši pred porodom, po porodu in med obravnavo 
otroka, torej do konca zdravljenja. Tudi v literaturi in v klinični praski v slovenskem prostoru 
CNS, žal, še ni omenjena. Menimo, da bi bilo dobro vzpostaviti ustrezno izobražen kader za 
to področje. 
Kirurško zdravljenje nosu v sklopu shize je še vedno odprto vprašanje. Na koncu članka 
Oblak (1991) izpostavi zahtevo, ki je postavljena kot pogoj za uspešno zdravljenje: 
»Anatomska rekonstrukcija celotnega, s shizo prizadetega področja, mora biti izvedena v 
najprimernejšem trenutku v najustreznejšem obsegu na najboljši način, da bi tako zagotovila 
otroku normalen razvoj prizadetih predelov.«  
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Shiza je zelo širok pojem, do sedaj še ne popolnoma razumljiv pojav, s katerim pride vrsta 
različnih težav, sindromov in komplikacij. Starši, otrok in nenazadnje celotna družina so 
vpeti v dolgotrajno zdravljenje. Razumeti in imeti nekoga, na katerega se lahko obrneš v 
času, ko stvari niso jasne, je nekaj neprecenljivega. Izobraževanje in ozaveščanje ljudi s 
področja shize bi bilo zelo dobrodošlo, pravzaprav nujno potrebno. 
Gkantidis in sodelavci (2015) podpirajo trditev, da je zdravljenje shize individualno in 
dolgoročno ter zajema široko paleto specialistov. Timsko delo s časom privede do uspešnega 
zdravljenja. Vendar se v zdravstvenem sistemu srečujemo s pomanjkanjem dolgotrajnega 
plana za zdravljenje shiz, zato velikokrat pride do funkcionalnih nepravilnosti na koncu 
zdravljenja. Prav tako neuspešno zdravljenje pusti posledice na psihološkem in socialnem 
področju otroka rojenega s shizo. 
Guest in sodelavci (2019) v svoji raziskavi pišejo, da stari starši otrok, rojenih s shizo, 
doživljajo socialne in emocionalne posledice, ki vključujejo šok, žalost, nelagodje in skrb za 
prihodnost svojega vnuka. Predlagajo, da se stare starše otrok rojenih s shizo vključi v proces 
obravnave otroka in njihovih staršev. Na voljo bi jim bila podporna skupina, srečanje s 
strokovnjakom, ki bi jih seznanil s shizo in posledicami ter načinom zdravljenja. Menimo, 
da bi bilo dobro razmišljati o tem tudi v slovenskem prostoru. 
Privošnik (2012) opozori na pomembnost interakcije otroka s starši. Čim bolj se razvijajo 
otrokove kognitivne sposobnosti, toliko bolj postaja socialno občutljiv, kar privede do vse 
bolj kompleksnega dožiljanja sebe in jaza. Tukaj prihaja do prirojene potrebe vseh ljudi po 
sprejetju, simpatiji, toplini, ljubezni in spoštovanju ljudi iz otrokove družine. 
Wijekoon in sodelavci (2019) izpostavijo pomembnost osveščanja mam o dojenju in kako 
dojenje vpliva na razvoj otroka. Vse mame, razen ene, so v njihovi raziskavi bile deležne 
vzgoje in pomoči pri dojenju otroka s shizo. Informacije in vzgojo so dobile s strani 
zdravnikov, medicinskih sester in drugih zdravstvenih delavcev. V primeru, kjer je shiza 
prisotna tudi na nebu, je hranjenje najbolj oteženo. Jelenc in sodelavci (2019) prav tako 
predstavijo problematiko hranjenja otrok s shizo. V večini primerov otrok ni dojen, kar 
vpliva na oblikovanje obraznih struktur zaradi neuspešnega pristavljanja ali nepravilne 
stekleničke otrok ne zadovolji nutricističnih potreb in nazaduje v telesni teži. Na 
neonatalnem oddelku Pediatrične klinike Ljubljana smo pridobili podatek, da so v vseh letih 
delovanja uspeli vzpostaviti akt dojenja le pri enem otroku. Glede na prebrano literaturo 
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menimo, da je na področju učenja dojenja s strani medicinskih sester potrebno dodatno 
izobraževanje in raziskovanje, kako omogočiti dojenje večjemu številu otrok s shizo. 
V primeru, ki ga izpostavljamo v diplomskem delu, mama prav tako ni uspešno dojila otroka, 
težave so se pojavile tudi pri neuspešnem napredovanju teže, v otroštvu je otrok obiskoval 
logopeda in imel dolgo ortodontsko zdravljenje. Dobro bi bilo, če bi v slovenskem prostoru 
delovala skupina za pomoč staršem otrok, ki so rojeni s prirojeno anomalijo. Samo društvo 
je seveda dobro, vendar informacije in pomoč strokovnjaka bi bile kljub temu dobrodošle. 
Ostajajo nam odprta vprašanja: Kako spremeniti sistem zdravljenja in obravnave otroka in 
družine s shizo? Kako pripraviti in biti v oporo ter pomoč bodočim staršem? Kako pripraviti 
socialno okolje, ko bo med njih prišel otrok s shizo, da bo sprejet med vrstniki? In 
nenazadnje, kako opremiti otroka s shizo na življenje, da bo živel 'polno' in samozavestno? 
Na podlagi analiziranih in predstavljenih rezulatatov ter primerjave s strokovno literaturo 
povzamemo, da je rojstvo otroka s shizo stresen dogodek za starše. Starši se različno 
odzovejo na diagnozo. Pri sprejetju diagnoze imajo pomembno vlogo zdravstveni delavci, 
da starše pripravijo na rojstvo otroka s shizo, spremljajo starše in otroka od rojstva dalje in 
skupaj s starši naredijo načrt zdravljenja. Od staršev pa je odvisno, kako bodo otroka vzgajali 
in ga pripravili na življenje. Vsak posameznik je individum in vsaka obravnava je posebna 
in edinstvena.  
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6 ZAKLJUČEK 
V diplomskem delu smo želeli prikazati obravnavo otroka, rojenega s shizo, in vidik staršev 
otroka, rojenega s shizo. 
Otrok rojen s shizo ima spremenjen zunanji videz. Velikokrat je pridružena še kakšna druga 
bolezen in deformacija. Shiza je vidna deformacija in težje jo je skriti. 
Shiza, poleg vidne deformacije obraza in njegovih struktur povzroči probleme še na področju 
dihanja, hranjenja, sluha, govora in psihičnega stanja otroka in njegove družine. Iz tega lahko 
razberemo, da je potreben interdisciplinaren pristop, da bo zaključek zdravljenja uspešen 
tako za otroka kot za starše in širšo družino. 
Drugačen otrok postavlja pred starše izjemen izziv. Starši, intervjuvani v diplomskem delu, 
so s svojo vzgojo vcepljali pozitiven odnos otroku in okolici do drugačnosti. Starši so se 
pred in tekom otrokovega življenja spopadali z notranjimi in zunanjimi konflikti. Vsak od 
staršev jih je reševal na svoj in sebi lasten način. Mnogokrat sta se starša znašla v strašnih 
dilemah in stiskah, kako pristopiti do otrokovega zdravljenja in komu od strokovnjakov 
zaupati. S sodelovalnim odnosom, v katerega sta vključevala tudi otroka, sta starša 
premagala veliko dvomov, zagotovo pa nekateri ne bodo nikoli izginili. 
Obravnava otroka s shizo v Sloveniji se razlikuje od obravnave v državah članicah Evropske 
unije. V grobem so potek zdravljenja in prepoznane težave enake, razlikuje se predvsem v 
časovnem obsegu zdravljenja in obravnave, v specialnih znanjih določenega zdravstvenega 
osebja, ki zdravi in obravnava otroke s shizami, pristopu zdravstvenega osebja do družine 
ter spremljanju otroka v času zdravljenja. 
V Veliki Britaniji imajo, kot že omenjeno, medicinsko sestro s specialnimi znanji na 
področju shize. Na tej točki vidimo priložnost, da po zgledu tujih držav, ki imajo 
specializacijo za medicinske sestre, prenesemo v slovenski javno veljavni izobraževalni 
sistem. S tem bi pridobili osebe s specialnimi znanji in kompetencami na ožjih področjih.  
Verjamemo, da se bo področje zdravstvene nege in obravnave staršev in otrok s shizo še 
izboljšalo, dodelalo in sledilo protokolom, ki so v tujini že preverjeni v praksi.  
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8 PRILOGA 
VPRAŠALNIK – sprejetje diagnoze pred rojstvom, spopadanje z diagnozo med 
zdravljenjem, pogled staršev na diagnozo po zaključenem zdravljenju 
PRED ROJSTVOM 
1. Kakšno je bilo vaše poznavanje shize, preden ste izvedeli za diagnozo vašega 
otroka? 
2. Ali ste vedeli, da je shiza lahko dedovana? 
3. Kdaj in kako ste izvedeli za diagnozo vašega otroka? 
4. Kako ste reagirali, ko ste izvedeli za diagnozo? 
5. Kako ste se med nosečnostjo spoprijemali z diagnozo? 
6. Ali ste pomislili na splav? 
7. Ali ste vnaprej kakorkoli razmišljali o prvem pogledu na vašega bodočega otroka? 
 
PO ROJSTVU IN MED ZDRAVJENJEM 
8. Kakšni so bili vaši občutki, ko ste prvič videli svojega otroka? 
9. Kako ste doživljali preglede v prvem letu starosti in morebitne operacije? 
10. Kako ste se v času otrokovega otroštva spoprijemali z diagnozo in zdravljenjem? 
11. Kakšni so bili občutki, ko je otrok šel na zadnjo operacijo v sklopu zdravljenja 
shize? 
12. Ali ste se sprijaznili z otrokovo diagnozo? Če ste se, kdaj je to bilo, so to 
spodbudile kakšne posebne okoliščine? 
13. Kako je proces zdravljenja dojemal vaš partner(ica), ali sta si bila v pomoč ali je 
bilo kako drugače? 
 
ODNOS MED STARŠEM IN OTROKOM 
14. Kdaj se je vaš otrok prvič zavedal, da ima shizo? 
15. Kakšna vprašanja vam je otrok postavljal, kaj ste mu odgovorili? 
16. Ali se je po vašem mišljenju vaš otrok sprijaznil s svojo diagnozo? Kdaj je to bilo? 
 
PO ZDRAVLJENJU 
 
17. Ali mislite, da ste naredili vse, kar ste lahko, da je zdravljenje zaključeno? 
18. Ali vam je bilo kdaj tako težko, da ste pomislili, da bi obupali?  
19. Ali se vam je otrok kdaj smilil? 
20. Če bi lahko, bi zamenjali vloge in prevzeli otrokovo diagnozo nase? 
21. Ali se čutite sposobni, da bi z nasveti pomagali drugim staršem, ki bi se znašli v 
enakem položaju, kot ste se vi? 
 
Ideja za vprašanja je povzeta po članku Starting a Family: The Experience of Parents With 
Cleft Lip and/or Palate, avtorja Stock in Rumsey (2015). 
